Carátula 


SEÑORA PRESIDENTA.- Habiendo número, está abierta la sesión. 
(Son las 15:36). 
—Dese cuenta de los asuntos entrados. 
(Se da de los siguientes). 


«Solicitud de audiencia de un grupo de estudiantes del Instituto Batlle y Ordoñez que están 
realizando proyectos para promover y difundir el conocimiento de enfermedades como el alzheimer, 
EPOC, enfermedad celíaca y esquizofrenia». 


SEÑOR GARCÍA.- La señora presidenta es la persona adecuada para representarnos. 
(Apoyados). 
SEÑORA PRESIDENTA.- Continuamos con la lectura de los asuntos entrados. 


«—Denuncia de un abuelo sobre lo que le acontece a su nieto internado en el Hospital 
Etchepare». 


—La nota fue recibida y se le dio curso al Ministerio de Salud Pública y a la división de Salud 
Mental de ASSE. Nos contestaron que estaban considerando el tema. 


«—Invitación para la jornada del Día de la Salud Mental a realizarse el 14 de octubre de 2016, 
a la hora 10:30, en la Explanada de la Universidad de la República». 


—Esta invitación fue enviada por el Ministerio de Salud Pública —también en coordinación con 
ASSE- en el marco del Día de la Salud Mental. 


«—Comunicado a la opinión pública por parte de la Comisión Nacional por una ley de salud 
mental en clave de derechos humanos frente al inminente ingreso del proyecto de ley en esta materia, 
al debate y votación parlamentaria. 


«—Invitación para la 2da reunión de Coalición Alianza Uruguay libre de hepatitis, que se va a 
realizar el viernes 21 de octubre, de 9 a 12, en el Sindicato Médico del Uruguay». 


—Cada uno de los señores senadores ya ha recibido la invitación. 


Respecto a las consultas que tenemos que realizar con relación a las entrevistas que nos 
quedaban y a algunos de los asuntos entrados, proponemos que se coordine la comparecencia de 
ASSE y el Ministerio de Salud Pública para el primer martes del mes de noviembre y que ese día 
también recibamos a la decana de la Facultad de Enfermería. La entrevista que solicitaron las 
enfermeras para referirse al mismo tema la agendaríamos para el otro martes. 


Por lo tanto, no habiendo asuntos de urgente consideración, proponemos se suspenda la 
sesión del próximo martes. 


(Se vota). 


6 en 6. Afirmativa. UNANIMIDAD. 


Corresponde que hagamos pasar a nuestros invitados. 


(Ingresan a sala el doctor Luis Barbeito, Director del Instituto Pasteur Montevideo y 
responsable del laboratorio de neurodegeneración del Instituto Pasteur Montevideo, y el profesor 
doctor Ricardo Ehrlich, presidente del consejo de administración del Instituto Pasteur Montevideo y 
profesor de bioquímica y biología molecular, de la facultad de ciencias de la Udelar). 


—La Comisión de Salud Pública recibe con mucho gusto a los doctores Luis Barbeito y 
Ricardo Ehrlich, especialmente invitados. 


Sabemos de la importancia de la realización de un evento y taller de discusión que se 
realizará en los próximos días —según nos informara en su momento el señor senador Carámbula— 
sobre aspectos bioéticos de la investigación en genómica humana. 


Nos parecía importante recibirlos para que nos informaran al respecto para ver que podía 
hacer, desde este lugar, la Comisión de Salud Pública del Senado. 


SEÑOR EHRLICH.- Muchas gracias. Es realmente un gusto y un gran honor volver a esta sala y estar 
con las señoras y señores senadores. Tanto el doctor Barbeito como quien habla estamos muy 
contentos de estar aquí y les agradecemos por habernos recibido. No queremos sacar a la comisión 
demasiado tiempo porque sabemos que están muy atareados. 


Entendimos que era nuestra responsabilidad informar sobre las iniciativas que estamos 
tomando y compartiendo y ponerlos al tanto sobre los desafíos y las problemáticas que se están 
planteando en torno al tema. Antes de continuar me gustaría, en particular, compartir una iniciativa, 
aunque implicaría empezar por el final. 


La última propuesta que traemos se trata de un homenaje a Héctor Gros Espiell, profesor de 
derecho, embajador y canciller, pero sobre todo —a nivel nacional y muy particularmente a nivel 
internacional— uno de los grandes impulsores de los debates en la adopción de legislación en cuanto a 
la bioética, en tiempos en que los avances de la biomedicina eran considerables, pero aún lejos de 
imaginar los desarrollos producidos en los últimos tiempos. 


Eso nos trae hoy a esta comisión y por eso he comenzado por el final. Nos parecía que no 
podíamos tomar una iniciativa, como la que les hemos transmitido y que detallaremos, sin pensar en 
Gros Espiell. 


Concretamente, la iniciativa tiene que ver con los grandes desarrollos de la biomedicina en 
estos tiempos y los que se avecinan, muy particularmente de la mano de lo que se llama la genómica y 
las posibilidades de descifrar el genoma de los seres vivos, en particular, el de los seres humanos. Lo 
que hace pocos años costaba miles de millones de dólares —que fue lo que costó resolver el genoma 
de una sola persona; el primero costó USD 3.000:000.000— hoy empieza a tener costos muy 
abordables, en el orden de los USD 1.000 o poco más. Eso hace que proliferen iniciativas y propuestas 
para aplicar esa capacidad de leer el genoma humano con todo lo que puede tener de predicción y 
prevención en los temas de salud. Es más, se han desarrollado técnicas más abordables, más baratas 
y que se siguen abaratando, que permiten leer solamente una parte del genoma, es decir, aquella 
donde se puede hoy conocer bien, que es lo que se llama exomas y que permite predecir un número 
importante de ciertas enfermedades genéticas. Esto hoy ya está golpeando la puesta. En nuestro país 


se hace en el sector privado, tanto a nivel nacional como internacional, con apoyo de instituciones del 
exterior. Mientras esto se desarrolla, los conocimientos y las tecnologías siguen avanzando y las 
posibilidades ya no son solamente de leer el genoma, sino de describirlo, con todos los desafíos que 
tiene sobre los referentes éticos en una sociedad. Estos temas conmueven no solo a nuestra 
sociedad, sino a todas. Es necesario, sin duda, adoptar definiciones compartidas que conduzcan a la 
adopción de normativas que regulen las opciones sociales. ¿Por qué llegamos a este tema? Porque 
desde el Instituto Pasteur claramente se está en condiciones de poder avanzar en toda esta temática. 
Hay un proyecto en marcha que se llama genoma Uruguay a nivel de investigación, pero hay 
posibilidades de poder comenzar estudios más cercanos a la salud humana. En muchas instituciones 
se están haciendo estudios que no llegan a este nivel de información de lo que es el genoma, pero 
igualmente es un tema que está arriba de la mesa. Como dije, se está haciendo a nivel privado. Las 
personas, en determinado momento de su vida o de su familia, optan por hacer estos estudios y tener 
toda la información a su disposición, ya sea para un caso concreto que tienen que enfrentar o 
previendo para el futuro su utilización. Una vez que se determina el genoma a la persona esta 
información le sirve durante toda su vida, con lo cual aparece la pregunta de si no convendría que cada 
niño que nazca en nuestro país tenga acceso a esta tecnología. Esto se puede hacer, pues el costo de 
estas intervenciones es del orden de los USD 300 o USD 400 y los precios se siguen reduciendo. Es 
más, ya hay algunos proyectos de experiencias piloto para empezar a dar algunos pasos. 


Como comprenderán, esto conmueve profundamente a la sociedad y a todos los 
profesionales involucrados, es decir, científicos, médicos, pero va más allá, porque también involucra a 
la normativa existente y posiciones religiosas y filosóficas. Parecen razonables dos cosas. Por un lado, 
entender que este tema es de derechos y de referentes éticos pero, sobre todo, hay que plantearlos 
como un tema de derechos. Debemos asumir responsabilidades plenamente, tanto para decir sí, como 
para decir no frente a estos temas. Plantearlo en clave de derechos nos hace pensar que desde el 
espacio público se tiene que asegurar a todas las personas el acceso a los más avanzados 
conocimientos disponibles en el área de la salud. Por un lado, esa es una responsabilidad y, por otro, 
es importante estar en condiciones de adoptar normas, criterios y referentes compartidos como 
sociedad. Esto, sin duda, lleva tiempo, es complejo. En algunos momentos tal vez la adopción de 
normativa termine los debates, pero mientras tanto lo que parece muy razonable es poner el tema con 
fuerza arriba de la mesa, debatirlo, abrirlo, conocerlo, para poder adoptar en el momento oportuno las 
definiciones que correspondan. 


Desde que empezamos a trabajar en esto, en contacto con una gran cantidad de 
instituciones que las van a tener detalladas y que están invitadas a participar en las distintas mesas 
redondas que se organizan, se han tomado otras iniciativas. Hay un comité de bioética e investigación 
a nivel nacional que depende del Ministerio de Salud Pública, que organiza para la semana próxima 
una reunión con los comités de ética institucionales, y eso es algo muy importante. Se empieza a 
mover el ambiente. Creemos que hay que ir en esa dirección. 


En nuestro caso empezamos de manera muy modesta con algún invitado del exterior, pero 
las respuestas que hemos tenido de varios invitados, de varias personalidades muy distinguidas, con 
una larga trayectoria en esta temática y que son referentes a nivel internacional —como los cuatro 
invitados extranjeros que ustedes verán en el programa-—, nos llevó a organizar una actividad invitando 
a instituciones y personas referentes de distintos ámbitos nacionales. La respuesta ha sido formidable. 
Verán la lista, que es bastante importante, por lo cual ya vemos que estas jornadas van a ser 
insuficientes para poder profundizar, y los distintos participantes, desde el ámbito del derecho hasta el 
de la filosofía y, por supuesto, la medicina, ya están pensando cómo seguimos después. 


Desde el Instituto Pasteur hasta aquí podemos llegar. Nos parecía importante traer esta 
problemática y este desafío a este ámbito, porque va a ser desde aquí, seguramente, que el tema se 
conduzca; desde el ámbito político y desde el ámbito del parlamento este tema podría conducirse de la 
mejor manera posible. 


Las actividades que están previstas para los días 3 y 4 de noviembre son: una jornada con 
conferencias y mesas redondas, un curso avanzado para el otro día, y dejamos planteado el asociar 
directamente o no —porque puede hacerse en otro momento- un homenaje a Héctor Gros Espiell. 
Hasta ahí la información que queríamos traerles y quedamos a vuestra disposición para colaborar en el 
tratamiento de este tema cuando ustedes consideren oportuno llevarlo adelante. 


También queríamos invitar a algunos miembros de esta comisión a participar por lo menos de 
alguna parte de las jornadas, o de la inauguración. También quedamos a vuestra disposición para 
hacer una relatoría del trabajo de estas jornadas, que tal vez pueda ser un material interesante para la 
comisión. Esto estaría abierto a lo que ustedes opinen. 


Tomé la palabra en primer lugar, y no el director, porque me reincorporé a la ciencia hace un 
año y medio. En el Instituto Pasteur quedé circunstancialmente vinculado a los temas de genómica y 
no podía dar un paso al costado en estos temas de ética y bioética. Si me permiten, considero que 
ahora sí el director de la institución debería dar su mensaje y emitir sus opiniones. 


SEÑOR BARBEITO.- Muchas gracias por recibirnos. Es un placer estar acá con ustedes. 


Como decía el doctor Ehrlich, casi que estamos mirando un futuro muy cercano de la 
medicina, que es desafiante por las oportunidades que hay para Uruguay y para nuestra sociedad, y 
también por todo lo que se pueda hacer del lado malo, de los malos usos del conocimiento. Por esa 
razón la sociedad tiene que trabajar en forma preventiva, y para eso están los comités de bioética y los 
consejos de ética médica, en los que se trabaja en círculos concéntricos. Hay uno en el ámbito de 
salud pública, que es el que está más arriba y que supervisa todo, y luego están los comités propios de 
cada institución. 


Hay varios capítulos candentes porque son muy actuales y desafiantes. El instituto en esta 
apertura aborda varios subtemas como el de los ensayos clínicos y los bancos de células madres. En 
ese sentido, ha optado por contribuir con la sociedad en el tema de la genómica porque 
circunstancialmente nos hemos desarrollado bastante en ese campo. Tenemos dos secuenciadores de 
genoma humano y a muchos investigadores trabajando en ello en parte por el apoyo de fondos 
coreanos del BID. Esto nos ha permitido colaborar con la Universidad de Seúl en Corea y, al mismo 
tiempo, que ellos nos hicieran una transferencia tecnológica. Hoy estamos en una situación en la que 
podemos hacer enormes contribuciones a través de la genómica y colaborar para combatir muchas 
enfermedades de componentes genéticos. Ya lo estamos haciendo con el Hospital de Clínicas, pero 
pensamos que la sociedad debería apropiarse de esto; creemos que prácticamente en dos o tres años 
será como un examen clínico más. 


Este material genético va a decirnos todo lo bueno que tenemos, va a predecir nuestro color 
de ojos y qué chance tenemos de vivir hasta los 80 o 100 años, pero al mismo tiempo nos hará 
conocer nuestros defectos. Esta información genética puede ser usada en forma discriminatoria por las 
mutualistas, las agencias aseguradoras o hasta por un empleador. Como podrán darse cuenta, en 
todo el mundo hay una efervescencia brutal por este tema porque la tecnología que se viene es 
imparable, sobre todo por su uso en medicina, que será muy positivo para la sociedad. No obstante, 
por otro lado, las sociedades se cuestionan cómo controlar el uso indebido de esta información que 
seguramente estará en un chip y en alguno de nuestros documentos. Un endocrinólogo podrá ver 
nuestros genes de hipotiroidismo y si es cardiólogo podrá ver los genes de la arterioesclerosis del 
corazón y de la hipertensión, pero nadie podrá ver todo en el mismo momento porque ahí van a estar 
nuestros detalles más íntimos que sin autorización pueden ser usados para discriminar. 


Hoy estamos invitando a los mejores especialistas de Francia; hemos traído a dos 
especialistas del Instituto Nacional de Salud francés con ayuda de la cooperación francesa y a otros 
actores regionales para empezar a trabajar este tema, pero no para decir a todo que no, sino para 
poner las cosas en su justo lugar: analizar hasta dónde vamos; cómo se va a trabajar el anonimato de 
las muestras; quién va a autorizar el acceso a la información; hasta dónde se va a autorizar y hasta 
dónde no. Eso tiene una enorme complejidad y hay mucho para aprender de otros países. 


Esto es lo que compartimos con la Comisión de Salud Pública del Parlamento, porque 
queremos que sepa que hay un grupo de personas que piensa en este tema y que está a su 
disposición para evacuar todas las dudas que puedan surgir. Quizás el próximo año llegue esta noticia 
como escándalo -—ojalá que no sea así- o como un beneficio para la sociedad. 


Tenemos el privilegio de que el señor Ehrlich se haya ocupado de llevar adelante este tema 
que no sabíamos cómo manejar —para nosotros significaba un gran agujero negro— y él lo está 


haciendo fantásticamente bien; hay toda una dinámica que hoy está poniéndose en marcha. 
Finalmente, quedamos a disposición para trabajar en forma conjunta. 


SEÑOR CARÁMBULA.- Realmente esta visita a la comisión nos parece importantísima. Como 
debimos trabajar en la rendición de cuentas y en el proyecto de ley de salud mental, la comisión ha 
postergado recibirlos, pero afortunadamente ya están acá y son bienvenidos. 


Me parece que lo que ustedes plantean es un desafío formidable y, a la vez, estremecedor — 
es muy dialéctico—, pero también podemos caer en omisión por no considerarlo o por no hacerlo a su 
debido tiempo. 


Además, el seminario que se presenta incluye referentes mundiales de la bioética y es una 
puesta al día que trasciende, inclusive, el tema del genoma. A su vez, como se ve en el programa, han 
encarado el tema con una visión muy holística —con la participación de los decanos de la facultad de 
humanidades, de medicina, de ciencias— y me parece que esa es la manera de abordarlo. 


En el programa preliminar ustedes planteaban la posibilidad de realizar alguna actividad en el 
Parlamento nacional, lo que creo que es muy importante por tres razones. En primer lugar, me parece 
que es una muy buena oportunidad para homenajear a Gros Espiell, por lo que significó en este y 
otros aspectos. En segundo término, se haría una especie de relatoría o resumen de cara al futuro de 
lo que son estas jornadas. Es decir que sería una muy buena oportunidad de exponer en el 
Parlamento —en una jornada bien organizada y afiatada— las principales conclusiones de los trabajos 
que se van a presentar en el seminario. Por último, nos permitiría generar a partir del evento un 
mecanismo de trabajo con todo lo que hay a nivel nacional y también legislativo. 


Entonces, propondría coordinar un evento en el Parlamento —tal vez no el 3 y el 4 de 
noviembre, porque ya falta muy poco, pero sí en los primeros días de diciembre- para hacer la 
relatoría, homenajear a Gros Espiell y tirar las líneas para seguir trabajando juntos en el futuro. Me 
parece que esto es algo realmente desafiante. 


Pienso en lo positivo que sería contar con un diagnóstico temprano ante la posibilidad de 
enfermar de cáncer —por estar marcado genéticamente— y lo formidable que sería hacer de eso una 
herramienta de prevención. Como decían, a esto hay que agregar la detección de posibles casos de 
diabetes, hipertensión, etcétera. Esta es una potencialidad, pero a la vez puede tener riesgos si es mal 
manejado. 


Entonces, quiero agradecer la visita y proponer que, a través de la presidencia y la 
secretaría, se coordine la realización de un evento específico acá, en el Parlamento, con la idea que 
los invitados plantean. 


SEÑORA PRESIDENTA.- En realidad ya sabíamos que las fechas eran tan cercanas —el señor 
senador había planteado el tema—, pero creo que nos podría dar el tiempo para hacerlo antes del cierre 
del año de trabajo. Por tanto, lo estaríamos coordinando con la secretaría y con quien ustedes 
designen. 


Creo que será un alto honor para la Comisión de Salud Pública del Senado ser parte de la 
síntesis de lo que ustedes van a estar trabajando los días 3 y 4 de noviembre. 


Simplemente debería hacerse algún ajuste del día y la hora de apertura del evento, así como 
del homenaje para que los miembros de la comisión podamos estar presentes. 


SEÑOR EHRLICH.- Nos parece excelente la propuesta y nos permitimos sugerir la posibilidad de 
asociar la organización del evento en el Parlamento al Comité Nacional de Bioética, dependiente del 
Ministerio de Salud Pública, que va a estar en esta jornada. 


En cuanto a la participación de la comisión en la apertura, sería un honor, pero también un 
paso importante ante posibles trabajos futuros. Habíamos previsto realizar una apertura formal breve el 
3 de noviembre, temprano en la mañana, pero en el caso de que la comisión participe podría ser 
interesante extenderla, porque sería bien significativo. 


Entonces, señora presidenta, deberíamos coordinar con la secretaría la hora exacta y la 
posible participación de un representante de la comisión en la apertura del evento. 


SEÑORA PRESIDENTA.- Me parece perfecto, y creo que tendremos trabajo de acá a diciembre. 
Agradecemos la información brindada. 
No habiendo más asuntos, se levanta la sesión. 


(Es la hora 16). 


Linea del vie de náaina 
Montevideo, Uruguay. Poder Legislativo. 


